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Orszaggyiilési képviselo

Cimzett: Kovér Laszlo, az Orszaggyiilés elnoke
Benyujto: Dr. Harangozo Tamas (MSZP)

Tisztelt Elnok Ur!

Az Alaptorvény 7. cikk (1)-(2) bekezdése, valamint az Orszaggytilésrdl sz6l6 2012. évi XXXVI.
torvény 42. § (8) bekezdése alapjan irasbeli valaszt igényl6 kérdést kivanok benyujtani

Az irésbeli valaszt igényl6 kérdés cimzettje: Dr. Kasler Miklés, emberi eréforrasok minisztere

Az irasbeli valaszt igényl6 kérdés cime: "Mi kell ahhoz, hogy az egészségiigyi kormanyzat
segitse egy magyar gyermek gyogyulasat?"

Tobb tiz milli6 forintra lenne sziiksége annak a hat éves kétegyhazi kislanynak, aki még egyéves
sem volt, amikor izomsorvadast SMA-t diagnosztizaltak nala az orvosok.

Noémi 2013 januarjaban sziiletett komplikaciomentesen, és hét honapos koraig teljesen egészséges
volt, éppen ugy fejlédott, ahogy kortarsai. Akkor minden megvaltozott: az anya, észrevette, hogy a
gyerek nem akar feliilni, és egyre kevesebbet mozog. A sziil6k orvoshoz fordultak, és kideriilt, hogy
a kislany gerincvelGi izomsorvadasban szenved.

A csaldd mindent megtett a kislanyért akinek, ennek ellenére folyamatosan romlik az allapota, igy
egy injekcios gyégyszert, az igynevezett Spinraza nevii szérumot javasoltak az orvosok. Ebbdl a
kislanynak az els6 évben négyet kell megkapnia, aztan minden évben egyet. Viszont a gyogyszer
nagyon draga: csak az els6 négy kezelés hetvenmilli6 forint, a tébbi pedig 6sszesen 22 milli6 forint.
A csalad ezt az 6sszeget nem tudja kifizetni, igy elkezdtek pénzt gy(ijteni egy Alapitvany
segitségével.

Az egészségbiztositd 2018-ban tiz betegnek finanszirozta a gyogyszert — ebbe Noémi nem tartozott
bele, kimaradt. A sajtoban megjelentek szerint a biztosité egyedi méltanyossag alapjan jelenleg 40-
en raszorulonak biztositja a szert, tobb elbiralas pedig még folyamatban van.

Tisztelettel kérdezem miniszter artol;

Mi az oka annak, hogy egy kislany gyogyulasahoz sziikséges gyogyszertamogatasarol az
egészségbiztosito egy hosszu folyamat keretében dont? Min és hol kéne azon valtoztatni, hogy az
ilyen elbiralasi folyamtok ideje a minimadlisra csokkenjen?

Mikor fogja az egészségbiztosito egyedi méltanyossagi dontés keretében megitélni Noémi



gyogykezeléséhez sziikséges forintokat?

Ki lesz azért a felelGs, ha a gyogyulasahoz sziikséges gyogyszert Noémi késve kapja meg és ebbdl
addéddan tovabbi visszafordithatatlan egészségkarosodast szenved?



